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Specificites du plan d’aide 

et de SOins aux differents 
stades des maladies d’Alzheimer 


Le plan d’aide et de soins 
aux patients doit etre 
personnalise et depend 
d’une evaluation repetee 
a chacun des stades de la 
maladie. Le suivi s’inscrit 
dans une dynamique de 
depistage mais aussi de 
prevention des troubles 
et de leur retentissement, 
dans une prise en charge 
globale n’excluant jamais 
le malade ou son aidant 
et dont I’objectif est avant 
tout le maintien 
de la qualite de vie 
du sujet atteint. 


Ce qui est nouveau 


L'acces aux essais therapeutiques, des le stade leger, fait partie du 
plan d’aide et de soins. 

Plusieurs structures de prise en charge des symptomes psycho- 
comportementaux de la demence, telles que les poles d’activite et 
de soins specifiques (PASA), les unites d’hebergement renforcees, 
ou les unites cognitivo-comportementales favorisent la prise en 
charge non pharmacologique. 

L’annonce diagnostique avec un dispositif specifique permet 
d’etablir les bases et les modalites du suivi. 

La mise en place d’equipes de suivi des demences severes ou la 
gestion de cas pourraient etre des moyens supplementaires pour 
optimiser le suivi des malades. 


C omme toute maladie chronique, la maladie d’Alzheimer 
est la survenue d’un processus physiopathologique 
chez un sujet, ici souvent age et deja polypathologique. 
Meme si la place des malades jeunes ne doit pas etre oubliee, la 
maladie d’Alzheimer frappe majoritairement une population 
geriatrique aux caracteristiques demographiques et sanitaires 
particulieres. L'alteration progressive des fonctions cognitives 
retentit sur I’autonomie fonctionnelle et peut avoir pour conse- 
quence des troubles psycho-comportementaux. Chacune de 
ces dimensions de la maladie doit etre evaluee lors du suivi. La 
maladie d'Alzheimer modifie et perturbe aussi la relation a I’autre. 
Le cercle des aidants, familiaux ou professionnels, doit lui aussi 
etre evalue et aide pour preciser les difficultes de prise en charge. 
Si la division en stades de la maladie semble parfois artificielle et 
schematique, elle a ete retenue par les tutelles accordant les 
autorisations de mise sur le marche (AMM) des traitements. Dans 
un souci didactique, nous decrirons les enjeux de la prise en 
charge aux stades leger, modere et severe. 

Stade leger 

Le stade leger de la maladie d'Alzheimer se definit par un score 
au Mini Mental Score Examination (MMSE) entre 20 et 26 sur 30, 
selon le niveau socioculturel du sujet. La prevalence du stade 
leger parmi les malades de I’etude Paquid est de 32,1 %, plus de 
3 quarts d’entre eux vivant a domicile. 1 A ce stade, les troubles 
mnesiques sont au devant du tableau clinique, epargnant plutot 
la memoire biographique, mais affectant I’apprentissage de nou- 
velles informations ou de nouvelles procedures. Les criteres 
cliniques de la maladie d’Alzheimer sont rassembles, tels que 
definis dans la version IV du Manuel diagnostique et statistique 
des troubles mentaux (DSM-IV). II est vrai que certains auteurs 
proposent une revision de ces criteres, notamment en recherche 
clinique, avec I’ajout des donnees d'une imagerie morpho- ••• 
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L’importance de I’exercice physique 
dans les maladies d’Alzheimer 


D e nombreuses donnees provenant de la 
recherche fondamentale et Clinique 
montrent qu’il existe un interet a la 
pratique reguliere d’une activite physique chez 
les sujets a risque ou ayant une maladie 
d’Alzheimer. L’interet est double et reside dans le 
fait que, premierement, I’activite physique reduit 
le risque de survenue de la demence et de declin 
cognitif chez les sujets indemnes de demence, et 
que, deuxiemement, chez les sujets dements, 
I’activite physique ameliore les performances 
cognitives et la thymie, et diminue les troubles 
psycho-comportementaux et locomoteurs. 1 - 2 

L’activite physique diminue 
le risque de demence 

Chez les sujets non dements 

La pratique d’une activite physique chez les 
sujets n’ayant pas de demence a ete associee a 
une diminution du risque de demence. 1 Plusieurs 
etudes epidemiologiques observationnelles ont 
pu, en effet, montrer que le risque de demence 
etait inversement proportionnel a la pratique 
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d’une activite physique, surtout si cette derniere 
etait pratiquee regulierement et diversifies 
incluant entre autres la pratique de la marche, du 
velo, du jardinage ou de la natation. L’amplitude 
de I’effet dans la plupart des cohortes etudiees 
correspond a un risque relatif diminue d’environ 
50 % chez les sujets ayant pratique une activite 
physique par rapport aux sujets sedentaires. Ce 
benefice est significatif sur I’ensemble des 
categories de demence et ne se limite pas a la 
reduction du risque de demence. Plusieurs 
etudes ont rapporte que la pratique d’une activite 
physique ameliorait les performances cognitives 
et reduisait I’amplitude du declin cognitif chez 
des sujets n 'ayant pas de demence. 2 
D’un point de vue physiopathologique, de 
nombreux arguments suggerent que I’activite 
physique protege ou ralentit le processus des 
lesions neurodegeneratives de la maladie 
d'Alzheimer par I’intermediaire de plusieurs 
mecanismes combines. 3 II a en effet ete rapporte 
que I’activite physique favorise la liberation de 
facteurs de croissance endotheliale, de I'insuline 
like growth factor- 1 (IGF-1) ou de brain-derived 
neurotrophic factor (BDNF). La liberation de ces 
facteurs neurotrophiques permet le 
developpement dendritique et synaptique, et ainsi 
favorise la plasticite cerebrale. A cet effet direct 
specifique s’ajoute un effet protecteur 
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cardiovasculaire, avec notamment une reduction 
de la pression arterielle et de la glycemie. Par 
aiileurs, I’activite physique influence directement 
le processus de developpement des lesions 
neurodegeneratives de la maladie d’Alzheimer, 
en ralentissant notamment le depot de proteine 
beta-amyloi'de. Enfin, I’activite physique permet 
de maintenir un lien social, qui est une source 
importante de stimulations cognitives. 

II est difficile a partir de I’ensemble de ces 
donnees d'etablir des recommandations sur le 
type des activites physiques a pratiquer. II 
apparait cependant que la pratique doit etre 
reguliere (au moins 30 minutes par jour), peut 
etre une activite de loisir, la marche etant 
probablement I’activite la plus simple et la plus 
efficace. 1 - 2 De plus, I’ensemble des etudes met 
en lumiere le fait que la sedentarite est un 
facteur de risque de demence. 

Chez les sujets dements 

Chez ces derniers, il a pu etre montre que I’activite 
physique ameliore les performances cognitives 
dans plusieurs domaines tels que la memoire, le 
langage, I’attention et les fonctions executives. 1 II a 
egalement ete observe que I’activite physique 
reduit les troubles psycho-comportementaux et 
influence I’humeur en ameliorant I’humeur positive 
et en reduisant I’humeur negative. 1 Ces effets 


• •• logique (imagerie par resonance magnetique [IRM]) centree 
sur les structures temporales internes, les donnees d’une image- 
rie fonctionnelle ainsi que le dosage des biomarqueurs de la 
maladie dans le liquide cephalorachidien afin de faire un diagnos- 
tic au stade prodromal ou predementiel . 2 Toutefois, a I’heure 
actuelle, I’enjeu au stade leger est I’amelioration du diagnostic 
clinique precoce et des procedures diagnostiques, car la maladie 
d’Alzheimer est sous-diagnostiquee en medecine generale en 
France . 3 Les principales raisons identifiees chez les medecins 
generalistes dans la litterature scientifique pour expliquer ce 
sous-diagnostic sont le manque de tests simples, les difficultes 
dans I’annonce diagnostique, le manque de temps, et I’absence 
de traitement curatif. II semble cependant que le fait de poser un 
diagnostic permette la mise en place d’un plan de suivi, I’acces 
aux therapeutiques symptomatiques actuelles mais aussi I’acces 
aux essais cliniques. II est en effet important a ce stade de favori- 


ser I’acces des patients aux therapeutiques innovantes, qui 
seules permettront des avancees reelles. L’amelioration des pra- 
tiques diagnostiques semble done devoir se faire parallelement 
au developpement de therapeutiques medicamenteuses inno- 
vantes. 

Au stade leger, I’autonomie fonctionnelle dans les activites de 
base de la vie quotidienne, mesuree sur I’echelle d’activites de la 
vie courante quotidienne (activities of daily living [ADL]) de Katz (toi- 
lette, habillage, alimentation, marche, continence et deplacement 
aux toilettes), est le plus souvent conservee. Ce sont en revanche 
les activites instrumentales qui sont alterees, et notamment I’utili- 
sation du telephone, I’utilisation des transports, la prise des medi- 
caments et la gestion du budget. L’usage de I’ordinateur, de cer- 
tains appareils menagers d’utilisation complexe ou la conduite 
automobile peuvent etre problematiques. En pratique, ce stade 
est souvent celui de I'annonce diagnostique. Le Plan Alzheimer 
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positifs apparaissent apres une pratique reguliere 
d’activites telles que la marche ou le veto, soit 
journaliere soit bihebdomadaire, et d’une duree 
d’au moins 30 minutes. 

Une diminution du risque de chute 
chez le sujet dement 

Pratiquer une activite permet egalement 
d’ameliorer la marche et I’equilibre postural du 
patient dement, et diminue ainsi le risque de 
chute. * 1 2 3 4 La maladie d'Alzheimer n’est pas qu’une 
simple maladie de la cognition. Elle 
s’accompagne dans 25 % des cas de troubles de 
la marche et de I’equilibre. Cette association est 
a I’origine d’une acceleration de la perte 
d’independance et d’autonomie, ainsi que d’un 
risque accru de deces, notamment via le 
phenomene de chute. 4 5 Le declin cognitif, meme 
a un stade debutant et sans autre anomalie 
neurologique, est un facteur de risque de chutes. 
L’incidence de la chute est importante ; elle est 
estimee entre 20 et 30 % dans la categorie des 
personnes agees atteintes de declin cognitif, quel 
que soit le type de declin cognitif. Elle est 
approximativement doublee, voire triplee par 
rapport aux personnes de meme age n’ayant pas 
de declin cognitif. L’importante variation des 
chiffres est liee a la cause du declin cognitif, 
ainsi qu’a sa severite. Pour la maladie 
d’Alzheimer, les chutes sont absentes au stade 
debutant; leur prevalence a ete calculee a 33 % 
pour le stade modere, et atteint 50 % pour le 
stade severe. 4 Par ailleurs, les troubles de la 
marche sont une source importante de morbi- 


mortalite via la reduction ou I’inactivite physique 
qu’ils entrainent, 4 avec comme consequence des 
effets deleteres sur la force musculaire des 
membres inferieurs, les capacites d’equilibration, 
la consommation maximale d’oxygene (V0 2 max), 
et les comorbidites associees a la maladie 
d’Alzheimer. 

Afin d’ameliorer les troubles de la marche et de 
I’equilibre des sujets ayant une maladie 
d’Alzheimer, il est recommande d’agir sur 
plusieurs cibles. 4 - 5 Avant tout, il faut revoir la liste 
des medicaments presents, notamment si le 
malade prend des medicaments associes au 
risque de chute tels que les psychotropes ou s’il 
prend plus de 5 classes therapeutiques 
differentes par jour. 6 II est egalement important 
de corriger ou trader des facteurs de risque de 
chutes dits modifiables, tels que les deficits 
neurosensoriels ou les facteurs de risque de 
chute environnementaux. II est egalement 
important de porter des chaussures adaptees, 
e’est-a-dire ayant un talon large et bas (2 a 
3 cm), des semelles fines et fermes avec une 
tige remontant haut. Enfin, il faut corriger un 
eventuel deficit en vitamine D par un apport 
journalier d'au moins 800 Ul. En effet, les etudes 
publiees au cours de ces 15 dernieres annees 
apportent un nombre d’arguments croissants en 
faveur d’une action de la vitamine D sur le 
muscle mais aussi sur le systeme nerveux 
central qui pourrait influencer le mecanisme de 
la chute ; un apport en vitamine D pourrait done 
reduire I’incidence des chutes et de leurs 
complications fracturaires. 7 


Toutes ces actions doivent etre associees a la 
pratique d’exercices physiques incluant un travail 
de I’equilibre postural statique et dynamique, un 
renforcement de la force et de la puissance 
musculaire des membres inferieurs. Ces exercices 
doivent etre d’intensite faible a moderee, et 
reguliers (au moins 2 fois par semaine). • 

O. Beauchet declare participer ou avoir participe a des 
interventions ponctuelles (essais ciiniques et travaux 
scientifiques) pour le laboratoire Novartis, (activites 
de conseil) pour le Gerontopole des Pays de la Loire, 
(conferences) pour les laboratoires Lundbeck et Novaris, 
(actions de formations) pour les laboratoires Lundbeck, 
Novaris, Sanofi, Janssen-cilag ; avoir ete pris en charge 
(transport, hotel, repas), a I’occasion de deplacement 
pour congres, par les laboratoires Lundbeck, Novaris, 
Sanofi, Janssen-cilag. 
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2008-201 2 prevoit d’ailleurs un dispositif d’annonce sous la forme 
d’une annonce « repetee » et « concertee » comprenant un temps 
lors de la consultation specialisee et un deuxieme temps de reaffir- 
mation du diagnostic lors de la consultation au cabinet du medecin 
generaliste. Ce temps de I’annonce diagnostique permet d’abor- 
der certains aspects legaux, comme la nomination d'une per- 
sonne de confiance et la redaction de directives anticipees. 

Au plan pharmacologique, les patients atteints de maladie 
d’Alzheimer peuvent beneficier de deux classes therapeutiques 
symptomatiques: les inhibiteurs de I'acetylcholine esterase 
(lAChE) [donepezil, rivastigmine, galantamine] et la memantine, 
antagoniste partiel des recepteurs glutamatergiques. 4 La Haute 
Autorite de sante (HAS) souligne que leur prescription fait partie de 
la strategie therapeutique compte tenu de la gravite de la maladie 
d’Alzheimer et du role possible structurant du medicament dans la 
prise en charge globale du patient. La HAS a releve que les medi- 


caments entrainaient une amelioration du service medical rendu 
mineure, mais qu’en raison de I’obligation d’inscrire les patients 
dans une filiere de soins specifique ils rendaient un service medical 
rendu majeur. 4 Actuellement en France, le medecin specialiste 
(neurologue, psychiatre ou geriatre) instaure ces traitements s’il a 
la certitude d’une bonne observance et en expliquant les bene- 
fices moderns attendus et les effets indesirables possibles. 

A ce stade, les symptomes psycho-comportementaux de la 
demence les plus prevalents sont I'apathie et les symptomes psycho- 
affectifs tels que I’irritabilite, I’anxiete ou la depression. 5 - 6 Ces symp- 
tomes precedent parfois la plainte mnesique. II est done important 
d’interroger le patient et sa famille sur des modifications recentes de 
sonhumeurou desoncomportement. D’autrepart, la perte depoids 
est I’une des principales complications de la maladie des le stade 
leger. L’ evaluation du statut nutritionnel doit etre regulierement reali- 
see par le medecin generaliste et specialiste par des pesees men- 
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suelles (v. encadre). La prise en charge des troubles nutritionnels est 
d’autant plus efficace qu’elle est precoce. La supplementation calo- 
rique orale a montre son efficacite en augmentant le poids, le score au 
Mini Nutritionnai Assessment et la masse musculaire chez les patients 
dements. 7 En dernier lieu, il est important de souligner que des le 
stade leger la communication et la coordination des soins entre 
medecin generaliste, medecin specialiste et tous les professionnels 
intervenant dans la prise en charge du patient doivent etre etroites. 

Stade modere 

Le stade modere de la maladie d’Alzheimer (MMSE entre 1 0 et 
19) etait encore le stade du diagnostic de la maladie au debut 
des annees 2000, avec un MMSE moyen de 19 sur 30 au 
moment du diagnostic. 1 A ce stade, le tableau clinique est com- 
plet, tel que decrit dans le DSM-IV, avec notamment une aggra- 
vation de I’anosognosie et des troubles du langage. Au plan 
fonctionnel, la perte d’autonomie est installee. Son caractere 
progressif a ete bien decrit dans la litterature scientifique, affec- 
tant rapidement les activites instrumentales de la vie quotidienne 
(Instrumental Activities of Daily Living [IADL]), souvent complete- 
ment alterees a ce stade, puis progressivement les activites cou- 
rantes, et notamment en premier lieu la toilette et I’habillage. 8 

La prise en charge du declin fonctionnel a ce stade est essen- 
tielle et doit etre centree sur le maintien de I’utilisation des capaci- 
tes restantes par les aidants professionnels et naturels. Par 
exemple, il convient d’adapter le lieu de vie pour permettre au 
malade de realiser les activites de la vie quotidienne qu’il est 
encore en mesure de realiser (alimentation, habillage, deplace- 
ment aux toilettes). II est essentiel de favoriser les prises alimen- 
taires autonomes a ce stade pour lutter contre la denutrition. II 
est egalement essentiel de detecter, prevenir et traiter les symp- 
tomes psycho-comportementaux de la demence. Les etudes de 
cohorte ont montre que la prevalence de ces symptomes aug- 
mentait avec la severite du declin cognitif. II semble que ce soient 
les symptomes affectifs (depression et anxiete) qui soient les plus 
prevalents a ce stade. 6 Les chutes et troubles de I’equilibre peu- 
vent egalement compliquer le tableau clinique, par le biais de plu- 
sieurs mecanismes: les troubles cognitifs en eux-memes, les 
troubles perceptifs lies au vieillissement des organes de I'equili- 
bre, et la iatrogenie. La prise en charge de ces troubles de la 
mobilite fait appel a des mesures de prevention centrees sur le 
malade lui-meme (maintien de I’etat fonctionnel et nutritionnel, 
mesures de lutte contre la iatrogenie et contre I’usage des 
contentions) et sur son environnement (securisation de la 
marche). L’exercice physique regulier (marche active a I’exterieur 
30 minutes par jour) peut en faire partie (v. encadre). Enfin, en 
fonction des cas, des exercices plus specifiques ou un recours 
au kinesitherapeute peuvent etre proposes. 9 

La prise en charge des comorbidites ne doit pas etre negligee du 
fait de la progression de la maladie, de I’absence de plainte expli- 
cite du malade ou de la complexification semiologique due a la 


demence. II faut souligner qu’une etude recente a montre que les 
pathologies neurodegeneratives sont la premiere cause de visite a 
domicile en medecine generale et que, du fait de I’augmentation 
de la prevalence des demences, le suivi de ces sujets va represen- 
ter une part croissante de I'activite des medecins generalistes. 10 

Au plan pharmacologique, ace stade, les inhibiteurs de I’acetyl- 
choline esterase sont indiques, ainsi que la memantine depuis 
une extension d’AMM en 2009. L’ association des deux peut etre 
discutee mais n’est actuellement pas recommandee (HAS). Si le 
medecin specialiste (neurologue, geriatre ou psychiatre) initie le 
traitement, le medecin generaliste doit en surveiller la tolerance et 
I’efficacite, puis selon les cas les interrompre ou les reconduire. 
Selon I’etude Paquid, au stade modere et moderement severe, 
57 % des sujets vivent encore a domicile. 1 II est important actuel- 
lement d’ameliorer la prise en charge des patients a domicile 
grace notamment a la formation des professionnels et a la crea- 
tion de nouveaux metiers mais egalement par I'apport des 
gerontechnologies (type geolocalisation, telecommunication, 
systeme d'alerte). 11 

La dimension « familiale » de la maladie d’Alzheimer est une 
caracteristique essentielle de cette affection, les aidants familiaux 
ayant ete identifies dans les publications scientifiques comme 
etant a risque de depression et de troubles du sommeil. 12 II est 
done essentiel de reperer la souffrance de I'aidant naturel. II est 
d’ailleurs prevu dans le plan Alzheimer une amelioration du suivi 
sanitaire des aidants par une consultation annuelle devaluation 
de I’etat de sante physique et morale de I’aidant par le medecin 
generaliste. II convient de s’assurer que I’aidant a bien regu les 
informations suffisantes sur la maladie, les aides et les sources 
de soutien. Cette information pourrait progressivement evoluer 
ou s’integrer dans une demarche d’education therapeutique 
structuree telle que recommandee recemment par la HAS. Enfin, 
il est necessaire que les medecins, specialistes et generalistes, 
connaissent les dispositifs d’aide et les structures de repit 
(accueil de jour, hebergement temporaire en maison de retraite, 
repit a domicile). A cet effet, la creation d’une porte d’entree 
unique labellise Maison pour I'autonomie et I’integration des 
malades d’Alzheimer (MAIA) permettra probablement une meil- 
leure cohesion des intervenants autour du malade. Au stade 
moderement severe, I’entree en institution (etablissement d'he- 
bergement pour personnes agees dependantes [EHPAD]) doit 
etre envisagee et preparee pour eviter le « placement en 
urgence ». L’hospitalisation pour placement constitue en effet 
une utilisation inadequate des ressources hospitalieres et fait 
courir un risque iatrogene au patient. L'hebergement temporaire 
peut s’inscrire dans la preparation a I’entree definitive en EHPAD, 
decision a laquelle le patient doit etre le plus possible associe. 

Stade severe et tres severe 

Pres d’un quart des sujets atteints de maladie d’Alzheimer ont 
une maladie evoluee dans I’etude Paquid. 1 Plus des 3 quarts 
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sont en EHPAD. Le MMSE est alors inferieur a 1 0/30. Les symp- 
tomes psycho-comportementaux de la demence sont le motif 
principal du passage en institution. Les troubles de la memoire 
sont patents, atteignant la memoire biographique. Le malade ne 
reconnaTt plus ses proches, son langage est altere par un 
manque du mot et des troubles de la comprehension. La severite 
des troubles cognitifs peut expliquer a lui seul les troubles du 
comportement. Meme si certains travaux soulignent I’efficacite 
des medicaments specifiques de la maladie d’Alzheimer dans le 
traitement et la prevention des troubles psycho-comportemen- 
taux et plus particulierement I’agressivite, I'irritabilite et les trou- 
bles du sommeil, I’essentiel du traitement est avant tout non 
medicamenteux. 

Au plan de I’autonomie, dans la cohorte REAL.FR, les sujets 
ayant un MMSE moyen de 7/30 avaient une echelle ADL a 3/6, la 
marche etait conservee dans 71 % des cas, la prise des repas 
dans 53,2 %, le deplacement aux toilettes et la continence dans 
pres de 40 %. En revanche, la toilette et I’habillage necessitaient 
une aide dans plus de 80 % des cas. 13 A ce stade, il taut essayer, 
par une prise en charge adaptee, de maintenir les capacites res- 
tates, en particulier la marche. Tout cela passe par la formation 
des soignants et des aidants familiaux. En general, pour les 
malades vivant a domicile, le fardeau de I’aidant s'alourdit en rai- 
son de I’emergence des symptomes psycho-comportementaux 
et de I’aggravation de la perte d'autonomie. Le risque de maltrai- 
tance est done reel et doit toujours etre envisage en interrogeant 
de fagon ouverte les aidants ou en utilisant des outils standar- 
dises telle que I’echelle de Zarit. Concernant les residents en 
EHPAD, la creation de poles d’activite et de soins specifiques 
(PASA) pour les troubles du comportement moderns et d’unites 
d’hebergement renforce (UHR) pour les troubles du comporte- 
ment severes permettra un ratio de soignants par residant 
adapte, qui seront formes aux problemes specifiques de cette 
population. Pour la prise en charge non pharmacologique des 
symptomes psycho-comportementaux, les soignants peuvent 
utiliser les fiches « traitements non medicamenteux » (TNM) vali- 
dees en institution, qui ont montre leur efficacite par la diminution 
des prescriptions de neuroleptiques. 14 Parfois, les symptomes 
psycho-comportementaux de la demence sont si perturbants et 
resistants qu’ils necessitent une prise en charge specialisee 
dans une des unites cognitivo-comportmentales (UCC). 

Enfin, la maladie d’Alzheimer peut se compliquer d’un syn- 
drome extrapyramidal ou d’une comitialite, surtout au stade 
severe. Le syndrome extrapyramidal doit d’abord faire eliminer 
une iatrogenie chez ces patients polymediques associant sou- 
vent des neuroleptiques parfois caches. La dopatherapie n’a pas 
sa place dans ce cadre en raison du risque d'hallucinations et de 
confusion. Le suivi d’une cohorte durant 7 ans trouve une inci- 
dence cumulative de 8 % de crises comitiales. Le traitement des 
la premiere crise reste discutable, la recurrence ou un age jeune 
serait un argument pour traiter d'emblee. La premiere mesure est 
d'arreter les therapeutiques proconvulsivantes. 


POUR LA PRATIQUE 

►► Les objectifs du suivi sont la qualite de vie du malade et de 
son aidant, par le maintien le plus longtemps possible des 
capacites fonctionnelles restantes. 

►► Le suivi de la maladie passe par la coordination des 
differents acteurs et la connaissance des possibility locales : 
accueil de jour, accueil temporaire, sejour de rupture. 

►► La prise en charge nutritionnelle et la prevention des chutes 
ralentissent la perte d’autonomie et ameliorent la qualite de 
vie des malades. 

►► L’epuisement de I’aidant doit etre detecte pour mettre en 
place des mesures evitant dans certains cas la maltraitance. 
Dans ce but, une consultation annuelle de I’etat de sante de 
I’aidant peut etre envisagee. 

►► Les patients aux stades tres severes necessitent une 
reflexion ethique concernant I’acces aux soins palliatifs afin 
d'eviter des hospitalisations inappropriees. 


Concernant la filiere geriatrique, les acteurs de la prise en charge 
des malades doivent, dans la mesure du possible, eviter le pas- 
sage aux urgences pour les complications specifiques de la mala- 
die. A cette fin, une equipe de suivi des demences severes, dont 
I’objectif est de limiter les hospitalisations iteratives, a ete creee en 
2008 au sein du Gerontopole de Toulouse et est actuellement en 
cours d 'evaluation. Le stade severe a tres severe est aussi celui de 
la reflexion ethique sur la fin de vie. L’ arret de certaines therapeu- 
tiques, dont les traitements specifiques, doit etre envisage avec les 
aidants, en expliquant la primaute de la qualite de vie. 15 Alors 
qu’aux stades precedents la lutte contre la denutrition est au cen- 
tre du suivi, il est utile mais parfois difficile d’expliciter le concept 
« d’alimentation plaisir », notamment pour les patients au stade ter- 
minal de la maladie et opposants lors des repas. II faut savoir argu- 
menter I’inutilite de la gastrostomie dans le cadre de la maladie 
d’Alzheimer a un stade tres severe, en s’appuyant sur des etudes 
montrant son inefficacite concernant la prevention des pneumo- 
pathies infectieuses, principales causes de deces dans cette 
population. Une etude realisee en maison de retraite note que 
moins d’un tiers des aidants de malades aux stades severes 
avaient conscience du pronostic pejoratif a court terme, cepen- 
dant seuls 18 % d’entre eux avaient regu une information precise 
de la part d’un medecin. D’ailleurs, les auteurs notaient que letaux 
de mortalite a 6 mois d’un malade ayant une maladie d’Alzheimer 
a un stade severe etait le meme que celui d’un patient ayant un 
cancer metastatique ou une insuffisance cardiaque stade IV. Dans 
la meme etude, les malades dont les aidants etaient conscients du 
pronostic critique avaient moins de soins inadaptes. 16 Ainsi I’acces 
aux soins palliatifs est aussi un des principaux enjeux a ce stade, il 
doit etre integre au plan de soins, afin d’eviter I’obstination derai- 
sonnable dans une reflexion collegiale. 
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Perspectives 

Comme toute maladie chronique, la maladie d’ Alzheimer mobi- 
lise a ces differents stades divers moyens humains, medicaux, 
sociaux et financiers. Pour optimiser le suivi, il faut mobiliser de 
fagon coordonnee ces acteurs. Si la Haute Autorite de sante 
mentionne que la prescription des medicaments specifiques per- 
met I’inscription du patient dans un reseau de soins, il est encore 
difficile d'etablir les modalites de ce suivi. En effet, I’etude PLASA 
a recemment montre I’absence d'impact sur le declin fonctionnel 
d’un suivi semestriel en centre memoire de patients a un stade 
leger a modere vivant a domicile. Le risque d’etre institutionnalise 
ou le taux de mortalite n’etaient pas significativement differents 
dans le groupe intervention (suivi semestriel) et dans le groupe 
controle (soins usuels). 17 Une revue recente des principales 
recommandations ou conferences d’experts concernant le suivi 
montre bien I’ heterogeneity de la frequence du suivi. Les outils 
du suivi cognitif, des symptomes psycho-comportementaux, ou 
du risque de denutrition font relativement consensus. Certains 
auteurs preconisent un suivi semestriel, mais la plupart evoquent 
I’importance d’un suivi regulier sans en preciser la frequence. 18 

Un moyen possible d’optimiser le suivi et le plan d’aide et de 
soins des malades est la gestion de cas (case management). II 
s’agit d’un processus collaborate dont le but est, a partir d’une 
evaluation et d’une planification, de mettre en place les options ou 
les services les mieux adaptes aux besoins medico-sociaux d’un 
malade dans une perspective d’efficience medico-economique. 
Une revue recente montre que parmi 6 des 1 2 essais repondant 
aux criteres de qualite de gestion de cas, seuls 4 rapportent un 
impact positif sur le retard a I'entree en institution. Aucun des 
essais ne montrait un effet sur les couts de prise en charge ou le 


taux d' hospitalisation. II faudra sans doute preciser a quelle sous- 
population de patients la gestion de cas peut s’appliquer (stade 
de la maladie, facteurs sociaux ou d’environnement). 19 

La prise en charge d’un patient souffrant de maladie d’Alzhei- 
mer reste complexe. Son objectif principal est avant tout le main- 
tien de la qualite de vie du sujet. Par I 'amelioration de la prise en 
charge, le suivi personnalise doit permettre d’eviter les complica- 
tions de la maladie et d’ameliorer le recours au systeme de soins. 
Le suivi permet aussi, a un niveau individuel et collectif, de dimi- 
nuer les inegalites d’acces aux progres therapeutiques.® 

F. Nourhashemi, H. Villars, C. Hein, declarent n’avoir aucun conflit d’interets. 

summary Specific care plan in different stages of Alzheimer’s diseases 

The management and follow-up of patients with Alzheimer's disease have stage-specific 
characteristics. In the mild stage, the key challenges are above all to improve the early 
diagnosis and the communication of the diagnosis. With the patient's agreement, a follow-up 
should be scheduled to assess, at each stage of the disease, cognitive and functional decline, 
and detect psycho-behavioral, nutritional or mobility complications. In the moderate or severe 
stages, prevention and treatment of caregiver burnout should be included in the follow-up. 
Finally, in the very severe stage, end of life and ethical issues should be considered. The follow- 
up and the intervention plan should be adapted to each patient, and require coordination 
between health care professionals and social workers. However, the practical aspects of the 
follow-up and the ways in which those can be improved are yet to be defined. 

resume Specificites du plan d’aide et de soins aux differents stades 
des maladies d’Alzheimer 

Le suivi et la prise en charge des patients atteints de maladie d’Alzheimer ont des specificites 
en fonction des stades de la maladie. Les enjeux au stade leger sont avant tout I'amelioration 
du diagnostic precoce et I'annonce diagnostique. Avec I’accord du patient, il faut prevoir un 
suivi qui precise a chaque stade de la maladie le declin cognitif et fonctionnel, et detecte les 
complications psycho-comportementales, nutritionnelles ou de la mobilite. Aux stades modere 
et severe, la prevention et le traitement de I'epuisement de I’aidant ont leur place dans ce suivi. 
Au stade tres severe, la fin de vie et les considerations ethiques doivent etre abordees. Le suivi 
et le plan d’aide doivent etre personnalises et demandent une coordination des differents 
intervenants medicaux et sociaux. Cependant, les modalites pratiques du suivi et les moyens 
de leur optimisation restent a preciser. 
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La perte de poids 
d'Alzheimer 

Fati Nourhashemi* 

D J apres les donnees de la litterature 
scientifique, la perte de poids affecte 
entre 30 et 40 % des patients atteints 
de formes legeres a moderement severes de la 
maladie, independamment de leur lieu de vie 
(domicile ou institution). 1 Les consequences de la 
perte de poids sont bien identifies (asthenie, 
fonte musculaire, chutes, augmentation du risque 
infectieux, augmentation de la perte d’autonomie 
et du risque d’escarres) et contribuent a 
I'aggravation du declin cognitif et du pronostic 
vital, a I’allongement de la duree d’hospitalisation 
et a I’entree en institution. Ces donnees soulignent 
I'interet de prevoir de maniere systematique une 
evaluation nutritionnelle, au moment du diagnostic 
et au cours du suivi afin de pouvoir mettre en 
place une intervention nutritionnelle des que celle- 
ci s'impose. En effet, pris en charge de maniere la 
plus precoce possible, I’amaigrissement est en 
grande partie reversible. 

Causes possibles de la perte 
de poids 

La perte de poids traduit toujours une insuffisance 
des apports caloriques alimentaires par rapport 
aux besoins. Au debut de revolution de la 
maladie, il peut exister une alteration du statut 
nutritionnel, notamment chez les personnes qui 
vivent seules. Cette alteration peut s'expliquer par 
une modification des apports alimentaires du fait 
d’incapacites a realiser les actes complexes de la 
vie quotidienne (difficultes a faire des courses, a 
preparer le repas, a choisir I'alimentation...). 

Chez ces patients, la perte de poids peut etre 
depistee precocement par une surveillance 
mensuelle du poids, et devrait pouvoir etre 
corrigee en organisant des aides au moment des 
repas (aide menagere, portage des repas). Le 
Mini Nutritional Assessment (MNA) est egalement 


* Gerontopole, service de medecine interne 
geriatrique, CHU de Toulouse, 
hopital Casselardit, 31 300 Toulouse 

nourhashemi.f@chu-toulouse.fr 


dans les maladies 


un outil interessant de depistage des sujets a 
risque de denutrition ; en outre, il permet d’orienter 
la prise en charge (http://www.mna- 
elderly.com/mna_forms. html). II existe 
egalement une relation entre le « fardeau » 
ressenti par I'aidant et la survenue d'une perte de 
poids chez les patients a des stades moderns a 
severes. 2 II est en effet possible que les aidants ne 
puissent pas toujours mettre a la disposition de 
leur parent toutes les conditions suffisantes pour 
des apports nutritionnels adequats. Ces difficultes 
doivent etre analysees : epuisement, manque 
d’information, meconnaissance, ou parfois 
negligence. Au cours de revolution de la maladie 
apparaissent frequemment des troubles du 
comportement alimentaire domines par I’anorexie. 
Les causes de I’anorexie sont multiples ettres 
souvent intriquees. Parmi ces causes, on peut citer 
les troubles du comportement et de I’humeur, la 
depression, les delires et les hallucinations. A des 
stades plus severes, le refus de s’alimenter peut 
se manifester par des attitudes d’opposition et des 
reflexes de defense. Des troubles de nature 
apraxique peuvent egalement compliquer la prise 
alimentaire. 

Prise en charge 

La prise en charge est fondee sur I’augmentation 
des apports caloriques, si possible par 
I’alimentation normale. Le Programme national 
nutrition sante (PNNS) a publie en 2006, outre le 
guide nutritionnel destine aux personnes de plus 
de 55 ans, des conseils specifiques pour les 
aidants des patients atteints de maladie 
d’Alzheimer et les professionnels de sante 
(www.mangerbouger.fr). L'adjonction des 
complements alimentaires peut etre parfois 
discutee. II faut toutefois souligner que 
I’information et la formation des aidants naturels 
et/ou professionnels restent une etape 
incontournable. Le tableau ci-apres resume 
quelques-uns des essais d’intervention menes 
dans ce domaine. La majorite d’entre eux 
confirment qu’une prise en charge precoce et 
adaptee permet une amelioration de I’etat clinique. 


Au stade terminal de la maladie peuvent 
apparaitre des comportements d’opposition ou 
des troubles de la deglutition. II est admis qu’a 
ces stades I’objectif n’est plus de garder des 
apports nutritionnels suffisants mais d’assurer 
une « alimentation plaisir ». L’alimentation 
enterale (sonde nasogastrique ou gastrostomie) 
n’a aucune indication a ces stades tres severes. 
Les donnees de la litterature scientifique montrent 
que I'alimentation enterale aux stades tres 
severes de la maladie d’Alzheimer n’ameliore pas 
la qualite de vie; elle n’a pas non plus d’impact 
sur les episodes infectieux ni sur la mortalite. 3 La 
prise en charge a ces stades s’integre dans un 
cadre de soins palliatifs et de contort. 

Conclusion 

La prevention de la perte de poids dans la 
maladie d’Alzheimer necessite un suivi regulier et 
doit faire partie integrante du plan de soins et 
d'aide associant la famille, le medecin traitant, les 
soignants et le centre de reference. Dans tous les 
cas, il faut rechercher les autres causes 
potentielles d'un amaigrissement. L’intervention 
nutritionnelle (augmentation des apports 
alimentaires, complements nutritionnels, 
hydratation) doit etre realisee le plus precocement 
possible. Des programmes d’information sur la 
maladie et la prise en charge nutritionnelle 
dispenses aux aidants diminuent leur isolement et 
leur stress, les aident a identifier les troubles du 
comportement alimentaire de leur proche et a y 
faire face par une action specifique. • 


F. Nourhashemi declare n’avoir aucun conflit d’interets. 
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3 Resume d’essais d’intervention dans la prise en charge de la perte de poids chez le patient atteint de demence 

< 

Auteurs (annee) 

Sujets 

Intervention 

Resultats 

Carver 

(1995) 

N = 46 

Soins de longue duree 
geriatrique 

15 < IMC <20 

Randomisee 

Complements nutritionnels oraux/jour 
(600 kcal, 20 g proteines/j) vs placebo 
Duree: 12 semaines 

significative du poids et de la circonference musculaire 
du bras dans le groupe intervention 

Pas de modification dans le groupe placebo 

Riviere 

(2001) 

N = 225 

Domicile 

Controlee 

9 sessions educationnelles sur la nutrition 

a I’intention des aidants vs soins habituels 

Duree : 1 an 

* significative du poids et du MMSE dans le groupe 
intervention par rapport au groupe placebo 

Wouter-Wesseling 

(2002) 

N = 42 

Maisons de retraite 

IMC < 23 pour les hommes, 

IMC < 25 pour les femmes 

Randomisee, controlee, en double aveugle 
Complements nutritionnels oraux (250 mL, 
270 kcal/j) vs placebo 

Duree: 12 semaines 

* significative du poids dans le groupe intervention 
par rapport au groupe placebo 

Faxen-lrving 

(2002) 

l\l = 36 

Foyers specialises pour 
personnes avec demence 

Controlee, non randomisee 

Apport complementaires de 410 kcal/j 
vs alimentation habituelle 

Duree : 6 mois 

* significative du poids dans le groupe intervention 

Pas de modification du poids dans le groupe temoins 

Pas d'effet significatif sur les fonctions cognitives (MMSE) 
ou sur la dependance 

Gil Gregorio 
(2003) 

N = 99 

Maisons de retraite 

Controlee, randomisee 

Complement nutritionnel oral 
vs alimentation habituelle 

Duree : 1 2 mois 

significative de I’indice de masse corporelle dans 
le groupe intervention (p < 0,05) 
mortalite dans le groupe intervention (16 % vs 22,7 %) 
v nombre d’episodes infectieux dans le groupe 
intervention (47 % vs 66 % ; p = 0,05) 

Keller 

(2003) 

l\l = 82 

Unites specialisees pour 
la demence (soins de longue 
duree) 

Controlee, non randomisee 

Augmentation du temps de dieteticienne, 
adaptation de menus hyperenergetiques 
hyperprotidiques vs soins habituels 

Duree : 9 mois 

Prise de poids =s 5 % plus frequente dans le groupe 
intervention (27,3 vs 6,8 % ; p < 0,05) 

Pas de difference significative concernant la mortalite, 
les chutes, les infections, les hospitalisations 

Lauque 

(2004) 

N = 91 

Services de geriatrie 
et hopitaux de jour 

Randomisee, non controlee 

Complements nutritionnels oraux 
(300 a 500 kcal/j) ou alimentation 
habituelle 

Duree : 3 mois 

Dans le groupe intervention : 

* ingesta (+291 ± 418 vs-1 ± 466 kcal/j; p < 0,001) 

* poids (+1,9 ± 2,3 vs 0,38 ± 2,3 kg; p < 0,001) 

* masse maigre totale et appendiculaire (DEXA) 

[p < 0,001 vs evaluation initiale] 

Salas-Salvado 

(2005) 

l\l = 53 

Indication d’une alimentation 
liquide ou semi-liquide 

Randomisee non controlee 

Formule complete composee de produits 
naturels lyophilises reconstitues avec 
± eau pour moduler la texture (liquide 
a semi-liquide) : 3 sachets/j remplagant 
les 3 repas (1 350 kcal et 63 g 
proteines/j) + desserts et collations libres 
vsconseils dietetiques habituels 

Duree : 3 mois 

Dans le groupe intervention : 

* poids (+2,1 ± 1,9 vs + 0,3 ± 3,0 kg; p = 0,007) 
v albumine (3,8 ± 5,0 vs 1 ,1 ± 5,7 ; p < 0,05) 

Pas d’effet significatif sur les ingesta, le MNA, le score 
cognitif 

Wouters-Wesseling 

(2006) 

N = 34 

Maisons de retraite 

Randomisee controlee 

Prise de 2 complements nutritionnels 
oraux (200 mL, 310 kCal/j) en plus 
d'une alimentation enrichie (dieteticienne) 
vs alimentation enrichie seule 

Duree: 5 semaines 

* poids (+0,8 vs-0,4 kg; p = 0,04) 

Pas de difference sur la circonference brachiale, le pli 
tricipital, la circonference du mollet et les apports 
totaux d’energie 


D'apres la ref. 4. DEXA : dual energy X-ray absorptiometry ; IMC : indice de masse corporelle ; MMSE : Mini Mental State Examination ; MNA : Mini Nutritional 
Assessment. 
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